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Tak til patienterne for deres kommentarer.



Kommentarsamling
Denne kommentarsamling indeholder patienternes kommentarer. Kommentarerne er medtaget, hvad enten de er
positive eller negative.

Kommentarsamlingen er opdelt efter reekkefglgen af spargsmal med kommentarfelt i spargeskemaet. Indledningsvis
fremgar det spgrgsmal, som patienten har haft mulighed for at skrive kommentarer til. Herunder falger patienternes
kommentarer.

Kommentarerne er tildelt et id-nummer, som er unikt for den enkelte patient, sa det er muligt at identificere kommentarer
fra den samme svarperson.

Til hajre for hver kommentar er det muligt at se, hvordan patienten svarer pa et udvalgt lukket spgrgsmal.

Kommentarerne er anonymiserede. Det er markeret med [], hvis der er sendret i teksten af hensyn til svarpersonens
anonymitet eller for sprogligt at ggre kommentaren laeselig. Det er tilstreebt at lave feerrest mulige aendringer i
kommentarerne.

Kommentarerne under "Samlet indtryk” kan vaere markeret med et eller flere temaer, som knytter sig til indholdet i
kommentaren. Kommentarerne rubriceres efter kategorierne ventetid, kvalitet i behandling, relationer til personale/pleje,
patientinddragelse, kommunikation og information, kontaktperson og fysiske rammer. Det giver et billede af, hvilke
kategorier patienterne veelger at fremhaeve ved at skrive en kommentar.



Skriv venligst her, hvis du har kommentarer til modtagelsen eller forslag til forbedringer
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Fantastisk glad modtagelse og friske kommentarer som altid.

Der var 20 minutters ventetid for at komme til Danbio registrering. Der var to aldre patienter i gang far mig,
som havde meget sveert ved at navigere og leese pa de sma tablets. Der kunne veere plads til forbedring,
evt. assistance til de aeldre, hvis de har behov for det.

Seet mere tid af til hver patient, s& kan det veere, at leegerne er feerdige far tid, sd naeste patient ikke skal
vente sa lang tid.

Jeg var ikke i kontakt med modtagelsespersonalet, jeg scannede mit sygesikringskort.
Jeg far altid super god behandling.

Ingen, alt gik planmaessigt og godt!

Fin behandling.

/Endringsaforslag gar p& mig selv, for jeg glemte helt at melde min ankomst, og jeg gik straks igang med
at "besvare spgrgsmal”. Men laegen ringede til mig, og jeg fik min konsultation.

Laegen var velforberedt pa mit besag.

Dette besgg, indenfor perioden i sparger til, var fuldsteendig perfekt. Jeg folte mig madt venligt, blev lyttet
til, og leegerne var forberedt. Jeg var tryg, da jeg gik hjem Ville I have spurgt ind til en anden periode, ville
jeg ikke have veeret positiv, jeg syntes faktisk mit forlgb pa Reumatologisk Afdeling har vaeret meget
kompliceret. Yderligere i forlgbet har der veeret s& mange forskellige lzeger inde over mit forlgb. Alle med
forskellige holdninger til min diagnose, der ikke har veeret i stand til at se hvor darligt jeg havde det.
Pludselig efter et ar blev jeg spurgt om ikke jeg havde veeret sendt til fysioterapeut/ergoterapeut. @h nej,
det var sa ogsa gaet i glemmebogen. Jeg endte med at have det s& darligt, at jeg begyndte at have en
fornemmelse af "det her dar jeg af hvis ikke snart nogen kan f& gje p& hvordan jeg har det". Det har veeret
fuldsteendig angst provokerende for mig. Jeg havde aldrig i mit liv troet jeg kunne fa stress. Syntes jeg er
god til at handtere de fleste situationer, men det fik jeg. Jeg matte sgge hjeelp hos egen lege, der
forsikrede mig om at jeg ikke var ved at blive vanvittig, men havde en helt normal reaktion pa et saddan
forlgb. Der kom styr p& mit forlgb efter ledende overlaege kom ind i billedet og en anden ung lsege jeg nu
har haft fast de sidste gange. Jeg ma sige, at det sidder s& fast i mig forlgbet, at jeg bliver nervgs nar jeg
skal til kontrol. Er det nu ogsa den lsege de har lovet mig og hvis |kke hvordan jeg skal mobilisere kraefter
til, at mgde en anden. Faktisk er jeg ikke leengere med det, end nar jeg sidder og beskriver forlgbet
kommer jeg til at greede. Mit forlgb har haft store konsekvenser for mig.

Det er nzesten umuligt at fa en tid hos den kontaktlaege jeg har. Nar jeg sa endelig far tid hos en anden
leege, sa er der naesten aldrig styr pa hvad der star af aftaler i min journal. Jeg oplever, at hver
lzege/sygeplejerske har en ny mening om, hvilken behandling jeg skal have, og det er sveert at fa dem til at
forstd, at der allerede foreligger en behandllngsaftale med min daveerende kontaktoverlaege Jeg skal
diskutere med sygeplejersker, hver gang jeg ringer ind for at f& min medicin. Det er dybt frustrerende som
patient at opleve, at der ikke er styr pa noget som helst i den afdeling. Det er meget utrygt og
utilfredsstillende at veere patient hos dem. Jeg er begyndt at tage en bisidder med, nar skal derind og
snakke med en leege, sa vi er to til at korrigere endnu en ny laege, der ikke har sat sig ind i min behandling
eller som endnu engang vil eendre den. | andre offentlige sammenhaenge ville der veere en ansvarlig, man
ville kunne klage til. Men her er man som patient fuldsteendig overladt til sig selv og til en afdeling, hvor der
ikke er styr pa noget som helst!

Alt ok.
Det har stor betydning for mig, at jeg ikke kommer ind til for mange forskellige laeger.

Det er meget vigtigt, at man som jeg, der desveerre har mange akutte tider, tilknyttes en fast overlaege, der
har det samlede overblik. Ellers bliver behandlingsforlgbet og kontrollerne utrolig rodede og
usammenhaengende. Det er vigtigt for mig, at der er rummelighed til at se gigtsygdommen som forskellig
udslagsgivende fra patient til patient.

Var personalet
forberedt pa din
ankomst til
ambulatoriet?
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Jeg synes, det er blevet meget rigidt at komme i afdelingen. Der er begraensede tidspunkter til udlevering af
medicin, og edb-systemet kan ikke lade blodprgverne kgre automatisk, s& man som patient ogsa har
ansvaret for, om blodpreverne er bestilt. Jeg har faktisk rigeligt i at fa taget blodpragverne, iseer nu hvor vi
ikke kan fa dem taget ved egen laege mere. Det er super stressende. Der er meget lang ventetid, og
parkeringen er hablgs. Og sa skal man bruge en frygtelig masse tid pa det. Som om vi som patienter ikke
har andet at lave end at vente pa sygehuset og ikke kan bruge vores penge pa andet en p-afgift.

Fint at checke ind med sygesikringskortet.
Ingen kommentarer.

Jeg gér ud fra, at personalet var forberedt p& mit besgg, men kan ikke vide det, idet man jo blot scanner sit
sygesikringsbevis! Men det efterfglgende besgg hos laegen gav indtryk af, at jeg var ventet som aftalt.

Der har veeret mangel eller forvirrende information om, hvordan man skulle made pa afdelingen, efter jeg
fik at vide, at man kunne komme direkte til infusion.

Jeg er altid blevet venligt og professionelt modtaget.

Nar personalet ved, at der er ventetid, bar de forteelle det til patienten, s& man ikke bare sidder og ikke kan
forstd, hvorfor tiden skrider. Jeg var jo sikker p4, at jeg havde en tid. Det forteelles jo, nér jeg registrerer
mig.

Meget kedeligt venteomrade. Belysningen er s& darlig, at man hverken kan laese en bog eller et blad i
ventetiden. Venteomradet er en meget trafikeret gang.

Altid sgde, venlige og imgdekommende.

Afdelingen beerer preeg af, at der serigst mangler ressourcer. Der er altid lang ventetid, og alle har super
travit. Det er i det hele taget sveert at fa en tid ved en laege til kontrolbes@ag, specielt hvis der er tale om
seerlige komplikationer, som ger, at man skal tale med en af overlaegerne eller afdelingsleege, sa kan
ventetiden veere flere maneder, og det er simpelthen ikke godt nok.

Generelt s& oplever man skiftende lzeger. Leegerne kender ikke ens sygdomsbillede og historik, hvilket
bevirker, at man skal fortzelle sin historie forfra hver gang. Det kunne maske veere en idé, at det, der blev
skrevet i journalen, evt. blev godkendt af patienten. Det vil sige, at man sa er enige om, hvad der blev talt
om og aftalt fremover. Det ville ogsa veere rigtig dejligt, hvis blodpraver rent faktisk blev bestilt, saledes at
man ikke kommer til blodprgvetagning, og sa er der ikke lagt praver ind. Det er sket i mit tilfeelde flere
gange.

Blev mgdt af et kompetent og meget imgdekommende personale.

Hvor skal man henvende sig? Der var ikke nogen ved skranken. Receptionen/modtagelsesburet uden
beseetning.

Jeg var meget tilfreds med modtagelsen.

Altid faler jeg mig godt behandlet, og de sidste to besgg har vaeret samme laege [NN], som har kendt mig [i
flere ar], hvor jeg blev indlagt.

Synes altid man venter mindst en halv time.
For mange tilfeeldige skift af laeger ved kontrolbesgg.

Min mening er, at man skal ikke have en ny leege hver gang, man er der. Det forvirrer mig rigtigt meget, og
det er meget forskelligt med svarerne. Hvis man spgger om noget, sa ved man slet ikke, hvor man star.

Er meget tilfreds.

Darlig parkering.

De var hurtige og effektive og forklarede trinvis, hvad der skete.
Oplever ofte ventetid. Det er uanset hvornar pa dagen, jeg har en tid.

Ingen problemer kom til med det samme. Farste gang der ikke var tale om ventetid, ellers gennem arene
ikke ualmindeligt med ventetid pa op til en time. Ellers en udmaerket behandling, sgde og rare personaler.
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Leegen jeg talte med havde leest min journal og var forberedt. Men jeg var forud for besgget blevet
kontaktet telefonisk, hvor afdelingen pa grund af sygdom gerne ville eendre mm aftalte tid. Det gjorde vi
(ikke noget problem for mig), og jeg blev i den forbindelse gjort opmaerksom pa, at der kunne veere leengere
ventetid end seedvanligt. Hvilket ogsa var tilfeeldet. Men det er til at beere over med, nar jeg er orienteret pa
fornand. Huvis der f. eks. har veeret akutte ting pé afdelingen, er det dejligt, hvis jeg ved ankomsten bliver
gjort opmaerksom pa, at der kan veere ventetider i dag.

Jeg synes ikke om det nye tiltag med telefonisk kontakt med en leege. Man kender som regel ikke den
pageeldende leege, og samtalen i telefonen beerer praeg af [at vaere] upersonlig.

Nej.
Jeg kendte laegen i forvejen, og det var neermest en "venskabelig" samtale.

Der var problemer med de tablets, der skal anvendes af patienterne til at registrere evt. aendringer i
sygdomsforlgbet, sa det var ikke mullgt at foretage registrering forud for kontrolbesgg.

Modtagelsen altid god.
Super fint.

Der er ikke nogen, der modtager en. Jeg karer bare mit Sundhedskort igennem sleeden og saetter mig og
venter.

Denne gang blev jeg indkaldt til laegen for tid.

Jeg mgdte op 15 min for tidligt men blev kaldt ind allerede to min senere. Jeg fglte mig yderst godt hart og
rummet. Det gar jeg i gvrigt ALTID hos jer. | er helt specielle.

Der er jo ingen modtagelse andet end lsegen, som skal tilse mig.

Selve lzege NN, jeg var inde hos, gav hand, men pa en meget upersonlig made, nemlig ved at kigge veek
og sadan et "slasket" handtryk. Derved gav han mig som patient et rigtig darligt farstehandsindtryk.

Jeg synes, det ville veere rart, hvis laegerne leeser ens journal inden, man kommer ind. Sa skulle jeg ikke
forklare mig igen og igen og seette dem ind i ting, der allerede er skrevet ind i journalen.

Personalet virker velforberedt, venlig og imgdekommende.

Veer klar til tiden i stedet for fgrst at magde op der. Jeg havde tid som den farste, men | var alligevel 15
minutter forsinket. Det er efter min mening ikke godt nok.

Skriv venligst her, hvis du har manglet information i forbindelse med dit besgag
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Der blev slet ikke spurgt ind til noget i forbindelse med min gigt sygdom, sa jeg havde ikke mulighed for at
forteelle, hvordan jeg havde haft det i det sidste trekvarte ar.

Det har jeg IKKE!

Generelt har lzeger og personale alt for travit inde p& Reumatologisk. Sidste besgg var ok, men jeg har ofte
oplevet, at det var naesten umuligt at fa en akut tid. Et andet problem er at man altid far en ny lsege, nar
man kommer derind.

Jeg vil gnske, at personalet i afdelingen ville afseette god tid til at saette sig ind i min journal inden mgdet
med mig. Sa ville jeg ikke behgve at skulle starte forfra med at fortzelle om mit sygdomsforlgb hver eneste

gang.

Jeg skulle henvises til en anden afdeling, sa derfor kunne laegen ikke besvare alle mine spgrgsmal, hvilket
var forstaeligt.

Spergeskemaet er ikke relevant for mig. Jeg ventede i kg for at hente min medicin!
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Der var nok nogle ting, som jeg ville drafte med min leege gennem mange ar, som jeg ikke fik spurgt den
nye laege om. Og s& var det personale NN, og der kom ogsa en anden NN. Ingen kendte mig og min
historie godt, s& jeg falte, at jeg kunne spzrge om mere private ting ud over det, de havde laest. Jeg har
haft sygdommen i mange ar, og ndr man mgder nye, forteeller man om det at have sygdommen mere, end
man stiller spgrgsmal. Mere til gavn for dem end for mig. Fik dog spurgt, til min blodprop i benet og fik
medhold i, at det var en god ide at bruge stgttestrampe igen. Ville have spurgt lidt til [medicin] og
overgangsalder Synes jeg bedre, jeg kan tale med de gamle garvede om... Og andre ting som man ikke
lige kan leese sig til, som kreever erfanng med sygdommen gennem mange ar.

Jeg har ikke manglet informationer.
Jeg kom kun til planlagt behandling. Ikke til konsultation.

Det kunne veere rart KUN at skulle forholde sig til én laege eller max to. Det vil gere, at ens kontrolbesgg
bliver mere intense. Det er rart at komme til en, der kender en, s& man ligesom ikke skal starte forfra hver

gang.
Der har veeret fin information i hele forlgbet.
De tre manglende svar havde jeg ikke brug for, da jeg har veeret hos jer leenge.

Jeg havde brug for at tale om min darlige fysiske situation, der er opstaet, efter j jeg er begyndt pa ny
medicin. Jeg har faet foretaget tre MR- -scanninger, og der er i beskrivelsen noget, jeg ikke forstar, og som
jeg har teenkt pa kunne vaere med til at give mig mine symptomer. Eller det kunne veere den nye medicin
eller noget andet, der giver mig besveer.

Jeg matte selv ringe og fa en tid til kontrol. Det viste sig, at jeg skulle have veeret der tidligere. Jeg matte
ogsa selv gagre opmaerksom pa, at jeg skulle have taget blodpraver.

Jeg har ikke stort behov for information, idet jeg bliver behandlet, far medicin og gar til kontrol pa
lungemedicinsk afdeling. Den medicin jeg far fra lungemedicinsk, er den samme som reumatologisk tilbad.

Jeg vil gerne have tid til spgrgsmal og generel information om en plan A og plan B for mit forlgb. Samt tid
til, hvordan min sygdom pavirker mig. F.eks. bruger jeg 3.000 kroner om maneden pa taender, og det er
meget ud af min fgrtidspension. Det vil hjeelpe, hvis der var tid til at f& vendt eventuelle tilskudsmuligheder,
da det er en del af bivirkninger. Og jeg mangler information om videreforlgb, og jeg er frustreret over ny
leege hver gang.

Det er enormt sveert, at fa lov at tale med en lzege eller f& svar pa spgrgsmal, ndr man ringer til
ambulatoriet. Sygeplejerskerne er super sgde og ved mange ting, men nogle gange vil man gerne tale med
en laege. Hvis der er seerlige komplikationer, er det enormt sveert at f& fat p& nogen, der vil tage stilling til
noget som helst. S& kan man f& en tid om flere maneder, og det er der ikke altid basis for at vente pa.

Manglende indsigt, viden eller andet, i forhold til mit sygdomsbillede, har bevirket, at jeg har faet forskellig
information. De sidste to besgg har vaeret hos den samme overlaege, og det har veeret en meget
anderledes og positiv oplevelse.

Jeg er meget tilfreds.

Jeg blev egentlig ikke meget klogere i min sygdom. De vil selvfalelig gare sit til, at jeg skal fa det bedre,
men jeg faler ikke, der er kommet en Igsning. jeg lever med mange smerter dagllgt men jeg haber p3, den
ekstra medicin snart har virkning.

Mangler meget mere information om langtidsbivirkninger efter flere &r med [preeparat].

Som szedvanligt har man flere spzrgsmal nar man kommer hjem. Det kunne veere rart, hvis man havde
haft en med, sa den information, man far, hares af andre. Iseer hvis man far "déarlige" beskeder idet man
nemt lukker af og ikke harer det hele.

Var pa BY-lab for at fa taget blodpragver, men har ikke faet svar fra BY-lab om, hvad analysen siger.

Jeg er blevet set af rigtig mange forskellige lzeger. Venlige, dygtige og kompetente. Jeg tror, jeg er blevet
set af mere end ti. Og hver gang far jeg nyt at vide om min sygdom, og/eller den medicin jeg far. Jeg ville
gnske, jeg tidligere i forlgbet var gjort bekendt med en anden type sprgjte, da det har fyldt ved hvert besgag.

Det vigtigste for mig [] er, at jeg mader en fagperson, der har tid til at lytte til mine informationer. Hvad
enten disse drejer sig om frustrationer, symptomer eller andet. Jeg gar tre-fire maneder uden kontakt til
systemet og kan have en del store eller sma ting, jeg gerne vil lufte for en fagperson. Sa er det IKKE rart at
mgde en stresset person, der ikke har haft tid til at kigge i min journal, s& vedkommende ved, hvilken
person/patient vedkommende skal mgde nu. Det er ogsa dejligt at fa et svar og ikke bare blive medt med,
at "det skal du tale med din egen leege om" eller "det kan veere, du skal snakke med..."
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325 Jeg savner opfalgning efter et utal af blodprover. | hgj grad
352 Ingen mangel pa information. | meget hgj grad
368 Jeg har intet manglet nogensinde hos jer. | er alle imgdekommende og informerer bade uopfordret og | meget hgj grad
opfordret, og i er alle meget hjeelpsomme. | har fortjent en guldmedalje. <3
373 Vedkommende, jeg var inde hos, lyttede pa intet tidspunkt til det, jeg havde at sige. Nar jeg sagde, min gigt Slet ikke
var i ro i haenderne, men meget aktiv i fgdderne, var det kun haenderne, der blev kigget pa. Derfor
manglede jeg information omkring mine fadder, da han mente, jeg gik i forkerte sko, men jeg gar kun i de
sko, jeg er blevet palagt fra en anden lzege hos jer.
379 Manglede information om et typisk udviklingsforlgb af pagaeldende sygdom. Men kunne have spurgt. I nogen grad
403 Jeg fik fin information. | hgj grad

Beskriv venligst den eller de fejl du oplevede

ID Er du alti alt tilfreds
med besggets forlgb?
20 Der skulle have veeret taget blodprgver. | hgj grad
38 Jeg havde og har stadig smerter i mine knze. Sygeplejersken gjorde alt, hvad hun kunne for at hjselpe mig, Slet ikke
men leegen var helt og aldeles ligeglad. Han ville neermest ikke snakke med mig. Han gjorde meget ud af at
forteelle mig, at han vidste bedre end bade sygeplejersken og mig. Og at de smerter, jeg havde, neermest
matte veere indbildt. P& trods af en diagnose med leddegigt.
50 Hente medicin. | meget hgj grad
63 Jeg kunne godt teenke mig en bedre og mere konsekvent overholdelse af mgdedato og tider. Jeg har | hgj grad
desveerre oplevet, at de bliver éendret i sidste gjeblik lidt for ofte.
89 Efter farste besgg blev en behandling sat i gang, som sa alligevel ikke skulle begyndes. Det betgd, at det I ringe grad
farst blev ved naeste kontrolbesgg, at behandlingen blev startet (har de undskyldt meget for). Ved andet
besgg var min reaktion pa behandlingen 'vild', dvs. den havde ingen effekt og blev stoppet. Den nye
behandling, der blev sat i gang, var jeg ikke fuldt indforstdet med... Den behandling indebeerer, at jeg skal
sprejte mig flere uger i traek og derefter en gang om maneden. NN hedder den vist... Men det var ikke
noteret godt nok ned, og sygeplejersken var ved at give sprgijter til hver uge.....dvs. otte-ni sprgjtet i stedet
for to. Havde jeg ikke vaeret opmaerksom og ikke kommet med indvendinger, var det ikke blevet opdaget
far naeste kontrolbesgg i efteraret. Fejlen skyldes, at behandlingen er helt ny.... Noget jeg fra starten
havde frabedt mig.... medicin uden kendte langtidsbivirkninger.
223 Manglende bestilling af blodprgver. | hgj grad
225 Blev indkaldt til samtale en dag, hvor lsegen ikke var der. S& matte ga igen. I nogen grad
261 Fejl i mine tal omkring min binyrer. Fik besked om mine binyrertal var meget lave og har efterfglgende | hgj grad
skulle have en ny test. Da jeg meder op til den og far taget blodpraver, og derefter skal have sprgitet binyre
ind i armen, far jeg afvide, at de vejledende tal er forkerte og derfor ligger mine tal normait.
373 Jeg blev tvunget til at stoppe mit forlab hos Arhus og blive flyttet til [andet sygehus], trods flere samtaler Slet ikke

med bade ambulatoriet i [anden by] og Arhus, som sagde, at der intet problem var med, at jeg havde mit
forlgb i Arhus. Jeg gav mange gange i tiden inde hos lzegen min mening til kende, om at jeg IKKE gnsker
at flytte til [andet] sygehus, men laegen NN var ligeglad og stoppede mit forlgb i Arhus og startede et nyt op
i [anden by].

Skriv venligst her, hvis du synes, at ambulatoriet kunne ggre noget bedre, eller hvis ambulatoriet gjorde noget
seerligt godt

ID Er du alt i alt tilfreds
med besggets forlgb?

2 Alt var ok. | meget hgj grad
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Jeg bliver indkaldt ca. hvert halve ar til kontrol, men mgder hver gang en ny laege. Det er lidt frustrerende,
at man naesten skal starte fra Adam og Eva, nar man mgder ny laege. Denne gang var laegen absolut
velforberedt. Jeg fglte, han havde leest min Journal Men dette er ikke altid tilfaeldet. Jeg er dog aldrig, i de
mange ar jeg har beszgt afdelingen, blevet darligt modtaget og behandlet. Jeg er altid blevet godt hjulpet,
nér jeg havde et akut behov.

[Kontaktperson, Kvalitet i behandling]

Altid kompetent og engageret vurdering og hgj faglighed.
[Kvalitet i behandling]

Det kunne veere rart, at det var den samme leege, man havde samtale med nogle gange i traek.
[Kontaktperson]

Det vil veere godt, hvis man som indlagt kan have en grov tidsplan for de ting, der forventes at ske i lgbet af
dagen, herunder ikke mindst en indikation af hvornar der forventes at veere stuegang.
[Kvalitet i behandling]

Det kunne veere dejligt, hvis man fik den samme lzege hver gang, da de er meget forskellige med
grundigheden ved mine besgg gennem 6 maneder. Og har forskellige meninger om hvad for en medicin,
der hjeelper.

[Kvalitet i behandling, Relationer til personale/Pleje]

Fokusere pa, at man far ambulant besgg hos sin kontaktleege.
[Kontaktperson]

De er altid sgde og opmeerksomme. Jeg kan kun sige at jeg er fuldt ud tilfreds med behandlingen. Tak for
det.
[Kvalitet i behandling, Relationer til personale/Pleje]

Mangler at leegefagligt personale Iytter til det, man siger. Man bliver puttet i en boks, og er der noget af ens
sygdom, der er uden for boksen, sa bliver man naermest beskyldt for at lyve, da dlagnosen kun er nogle
mé&neder gammel, og derfor ikke kan sidde andre steder i kroppen. Uanfeegtet af at bade egen lzege,
glgtforenmgen og sagar sygeplejerskerne pa afdellngen siger noget andet, og at jeg rent faktisk kan havde
gaet med det i kroppen i flere &r. Derudover far man at vide, at man bare skal ringe, hvis der er noget galt,
det gar ondt osv. Men nar man sa ringer til afdelingen, far man paent at vide, at man bare kan spise noget
smertestillende.

[Kommunikation og information, Kvalitet i behandling, Relationer til personale/Pleje, Patientinddragelse]

Jeg kunne godt have brugt samtaler og informationer angaende mit forlgb (lupus).
[Kommunikation og information, Kvalitet i behandling]

Det er meget frustrerende at mgde en ny lzege ved hver kontrol. Det betyder ogsa, at det er vanskeligt at
komme igennem med "nye tiltag".
[Kontaktperson]

Det er godt.

En primeerreumatolog ville veere gnskveerdigt. Der er meget lidt kontinuitet i kontrol, behandling og
opfalgning af givne oplysninger.
[Kontaktperson]

Der skal veere mere tid til den enkelte patient. Det skal vaere en eller to leeger, der fglger den samme
patient. Det skal veere nemmere at ringe til Reumatologisk Afdeling, ofte en halv times ventetid. Det skal
vaere nemmere at f& en akut tid.

[Kommunikation og information, Kontaktperson]

Kunne godt teenke mig, at der var handsprit tilgeengeligt pa gangene samt ved informationsskranken i
forhold til hygiejne.
[Fysiske rammer]

Det kunne veere dejligt at have en eller to leeger, som falger en og ikke en ny hver gang, man kommer. Det
er frustrerende med alle de skift.
[Kontaktperson]

Min journal skal gennemleeses grundigt inden medet med mig. Det er uacceptabelt, at jeg meget ofte skal
diskutere med sygeplejerskerne i telefonen, nar jeg ringer ind for at f& min medicin, som der star i min
journal, at jeg skal have. Tonen er uacceptabel.

[Kommunikation og information, Kvalitet i behandling, Relationer til personale/Pleje]

De sidste to gange jeg har veeret pd ambulatoriet, har det veeret samme lzege, jeg har talt med, hvilket har
veeret rigtig godt.
[Kontaktperson, Relationer til personale/Pleje]
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Det er utydeligt, hvem der er den behandlingsansvarlige lsege. Endvidere, nar der er flere specialer
involveret i mit behandlingsforlgb, sa er det sveert at finde ud af, hvem der har det overordnede ansvar for
min behandling, hvilket kan skabe forvirring og utryghed for mit vedkommende.

[Kvalitet i behandling]

Jeg fik svar pa blodprgverne, at jeg ikke har leddegigt, men ikke hvad smerterne sa skyldes. Det var til dels
min egen skyld. Laegen var kompetent og meget venlig, sa mine svar er lidt misvisende.
[Kommunikation og information, Kvalitet i behandling]

At vi ikke behgver at komme sa tit. Og det, der abenbart her er registreret som et "ambulatoriebesgg", vil
jeg neermere beskrive som: "vent-i-en-kg-for-at-fa-udleveret-din-medicin"-oplevelse (andet var der ikke i det
sakaldte besgg). Det er dog sveert at na at hente medicinen, som man skal have, da der er kort abningstid
pa fa dage om ugen. Selvfglgelig pa tider, hvor det er vanskeligt at komme, nar man selv gar pa arbejde.
[Kvalitet i behandling]

Jeg kan godt lide dem med meget erfaring, fordi jeg selv efterhdnden har meget erfaring med sygdommen
og lidt lommefilosofier, som man ikke kan laese sig til. Det tager de garvede godt imod, hvor de unge holder
sig til begerne, og sadan vil det jo veere.

[Kvalitet i behandling, Patientinddragelse]

Nar man er med i flere forsgg/undersggelser, kunne det veere rart om mgdetiderne kunne blive koordineret
noget mere, sd man ikke skulle tage fri fra arbejde helt sa tit.
[Kvalitet i behandling]

Jeg har set et hav af forskellige leeger hvilket ikke er tilfredsstillende. Og argumentet i, at det er et
uddannelsessted, er sveert at bruge til noget som patient. Jeg ved, at mange ting har indflydelse pa min
sygdomsaktivitet (f.eks psykisk pavirkning, stress). Og den slags fanger laengerne ikke, da de ikke kender
en.

[Kontaktperson, Kvalitet i behandling]

Der matte gerne sta pa indkaldelsen i e-boks, at man skal til samtale med leegen, s& man ikke glemmer det
og bare mgder op til infusion.
[Kommunikation og information]

Efter en snak fik jeg en fast laege.
[Kontaktperson]

Jeg har gennem hele mit sygdomsforlgb fglt mig venligt og godt behandlet. Behandlingen har desuden
bevirket, at jeg har faet en meget bedre dagligdag.
[Kvalitet i behandling, Relationer til personale/Pleje]

Sjeeldent mgder man den samme leege. Rart med forskellige meninger men ligegyldigheden kan maerkes.
[Kontaktperson]

Var pa hospitalet for at hente medicin til den naeste tre maneders periode. Den sygeplejerske, der
udleverede medicinen blev opmaerksom pé et meget haevet handled og et par haevede knoer og fingerled.
Hun mente, det var ngdvendigt med et par indsprgjtninger direkte i leddene, og fik arrangeret en tid hos en
leege et par timer senere. Det var bare s godt gjort. Jeg havde selv habet p4, at det ville falde til ro af sig
selv, men var nok kommet til at vente laenge.

[Kvalitet i behandling]

Jeg seetter meget stor pris pa at komme hos den samme lazege NN hver gang, som har styr pa det meget
lange sygdomsforlgb, jeg har veeret igennem. Jeg har en darlig erfaring med for mange laeger, der
behandler lidt i gst og vest. Det er pa ingen made trygt, som patient.

[Kontaktperson, Kvalitet i behandling]

Der er altid tid til patienten og besvarelse af spgrgsmal. Meget venligt personale, trods travihed.
[Kommunikation og information, Relationer til personale/Pleje]

Jeg finder ud af, at jeg skulle have veeret indkaldt tidligere. Det ville veere en stor hjeelp, hvis man havde
den samme laege hver gang. Jeg fik en rigtig god introduktion af, hvordan jeg skal bruge den nye medicin.
[Kommunikation og information, Kontaktperson]

Pa et tidspunkt fglte jeg mig glemt. Efter et besgg var aftalen, at jeg skulle komme igen efter seks maneder.
Sekretaeren var ikke i stand til at give mig en tid sa langt ud i fremtiden. Efter godt fem maneder kontaktede
jeg ambulatoriet. Endnu engang fik jeg beskeden, at de stadig ikke s& lang tid i forvejen kunne give en tid.
Efter seks maneder havde jeg stadig ingen besked faet. Ved min naeste kontrol pa Lungemedicinsk,
spurgte de hvordan det gik med undersggelsen p& Reumatologisk. Jeg svarede naturligvis, at jeg endnu
ikke var blevet indkaldt. Farst derefter skete der noget, og jeg blev indkaldt med meget kort varsel. Jeg gar
til kontrol pa Lungemedicinsk hver tredje maned. Jeg har spurgt pa Reumatologisk om mit besgg der, hver
sjette maned kunne koordineres saledes, at det blev samme dag, hvis Reumatologisk fik tiden fra
Lungemedicinsk tre maneder fgr. Dette har ikke kunnet lade sig gare.

[Ventetid]
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ALTID har jeg indtryk af at mgde fagligt meget dygtige personer, der pa trods af travihed er tilstede,
lyttende og imadekommende. Et smil og lidt godt humer pé rette tid og sted, RIGTIG FINT!
[Kvalitet i behandling, Relationer til personale/Pleje]

Afdelingen beaerer preeg af, at der mangler mange ressourcer. Der er altid lang ventetid og alle har super
travit. Har man saerlige komplikationer, som ligger en lille smule udenfor en almindelig kontroltid eller
besgg, er det enormt sveert at f& kontakt med en laege, som har tid til at tage sig ordentligt af en. Det er
forskellige laeger hele tiden, og har man brug for at komme til kontrol ved en af laegerne NN eller anden
leege NN, sd er det helt hablgst at fa en tid. Ventetiden er sa flere maneder. Ringer man til ambulatoriet, er
sygeplejerskerne super sgde, med det er stort set umuligt at komme igennem til en laege. Man skal veere
vedholdende og virkelig klage sin ngd, far man bliver taget alvorligt! Det fgles som om man hele tiden skal
skubbe og mase sig frem for at fa kvalificeret hjzelp, og farst nar problemet er vokset sig alt for stort og
skaden er blevet ungdigt stor, sd kan man méaske fa en tid om en maned! Sygeplejerskerne er super sgde
og ggr alt hvad de kan. Nogle af leegerne er super dygtige og gar alt hvad de kan. De mangler tydeligvis
ressourcer for at hjeelpe patienterne ordentligt, s& det er min bgn, hjeelp afdelingen med at hjeelpe os
patienter pa en bedre og mere professionel made. Giv dem nogle flere ressourcer, sa der er tid til, at vi kan
komme i kontakt med laegerne og de har tid til at tage sig af ordentligt af os.

[Kvalitet i behandling, Relationer til personale/Pleje, Ventetid]

Det er neesten umuligt at komme igennem til ambulatoriet pr. telefon. Personalet er meget hjeelpsomme,
nar man kommer igennem. Det kunne i nogle situationer vaere en hjzelp, hvis man havde mulighed for at
maile et spgrgsmal til personalet, og hvis det var helt optimalt til en bestemt kontaktlaege/behandlende
leege.

[Kommunikation og information, Kontaktperson, Relationer til personale/Pleje]

En meget vigtig ting i mit forlgb har veeret at fa tilknyttet en fast leege. | starten blev jeg altid preesenteret for
en ny laege, hvilket var frustrerende, fordi det var ligesom at starte forfra hver gang. Nar jeg mgder pa
ambulatoriet i dag, kommer jeg ikke altid ind til min faste lsege, men det lader til, at der har veeret dialog
mellem min faste laege og den leege jeg mader. Det betyder meget for mig, at laegerne er forberedte, fordi
det giver oplevelsen af serigsitet og god laegelig service, at man ikke spilder ungdig tid med at genforteelle
hele sit sygdomsforlgb.

[Kontaktperson]

Har veeret under det i [flere] &r og felt mig tryg derved.
[Kvalitet i behandling]

Afstemme hvad der er realistisk i forhold til mulighed for opfﬂlgning. Det er frustrerende/ utrygt, at laegen
siger, at det er vigtigt, at man kommer til kontrol om tre-fire maneder, og der sa gar syv-otte maneder fer
man far en indkaldelse. Det samme ger sig geeldende i forhold til at fa at vide, at det er vigtigt, at man
reagerer og far en akut tid ved haevede led. Nar man sé ringer for at fa en tid er naeste akutte tid om 10
dage. Synes ikke telefontiden i ambulatoriet fungerer. Der er ventetid p& 45 minutter for at komme
igennem. Ofte kan sygeplejerskerne ikke svare pa mit spgrgsmal, og i flere tilfeelde glemmer de at ringe
tilbage. Netop sidste kontakt jeg havde, var der ikke meget ventetid, og jeg kom ind til en leege, som kender
mit forlgb, og jeg fik meget god behandling, men det er desveerre en undtagelse. Oftest er det en leege,
som ikke har set mig fgr og ventetid pd mindst en time.

[Kommunikation og information, Kvalitet i behandling, Relationer til personale/Pleje, Ventetid]

Hvis man selv er godt forberedt pa konsultationen,er det min erfaring, at man far en god behandling og
information. Man far AITID venlig behandling!
[Kommunikation og information, Kvalitet i behandling, Relationer til personale/Pleje]

Der burde ikke vaere ventetid, for det gar meget langsomt!
[Ventetid]

Alt for mange forskellige leeger. Det virker overfladisk mange gange. Der har dog ogsa veeret lseger, som
har sat sig ind i min lange journal, som taenker ud over CRP.
[Kvalitet i behandling]

Jeg ville sddan gnske, at jeg havde en dygtig fast leege NN, som er uddannet reumatolog, som vidste, hvad
han/hun talte om og som kunne faglge mit forlgb i forhold til behandling. B4de med biomedicin og
smertestillende. S& vedkommende vidste, hvad jeg fik og hvorfor. Og i det hele taget vidste, hvad der
foregik. En som kan svare pa mine spgrgsmal. Sa jeg fik den bedste, og ogsa en ensartet behandling, hver
gang jeg var til kontrol og akut besgg. Der er ny laege hver gang. F& gange er det en, jeg har veeret ved far,
men der gar leenge imellem. Derimellem kommer jeg til nye og unge leeger, som jeg ikke engang ved om
de er uddannet reumatologer. De kan ikke svare pa mine spgrgsmal, og de virker usikre. De sparger ikke til
den smertestillende medicin. Det er meget frustrerende.

[Kontaktperson, Kvalitet i behandling]

Godt tilfreds med besgget.

Det er sa kort, at jeg har veeret i kontakt med jer, at der er sveert sige hverken det ene eller det andet. Indtil
videre har jeg intet at udsaette pa afdelingen. Alt er godt.

Flot service. Kompetent og venligt personale.
[Kvalitet i behandling, Relationer til personale/Pleje]
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1. Dejligt, at der er knap sa lang ventetid efter samtalen ved sygeplejerske som tidligere. 2. Meget dygtige
og kompetente sygeplejersker som passer telefonen. Man fgler sig altid "velkommen" og ens spagrgsmal er
aldrig "dumme". 3. Uanset, hvor meget akuttelefonen ringer og forstyrrer samtalen, er lsegen tilstede og
venlig. 4. Zrgerligt at man fem ar efter diagnose far information, som havde veeret nyttig viden fra starten.
For mange leeger. Skagnt, hvis der var en kontaktlaege.

[Kommunikation og information, Kontaktperson, Kvalitet i behandling, Relationer til personale/Pleje,
Ventetid]

lylit samlede forlgb for min sygdom har vaeret uden kritik. Er feerdigbehandlet efter besgg siden jeg blev 60
ar.

Jeg er kommet pa afdelingen gennem ti ar. Jeg har ikke nogen "fast" laege eller kontaktperson pa
afdelingen. | de korte perioder, hvor jeg har kendt en af sygeplejerskerne gennem leengere tid, har det
veeret teeskelaekkert, men jeg ved aldrig, hvem jeg meder til kontroller eller behandlinger. Det er lidt lige
som at starte forfra hver gang. Det er sa dejligt at made en person, der ved hvem jeg er, og som kender
min historie. Det ggr kommunikationen meget let og hurtig. Vi kender hinanden. Vi har tillid til hinanden.
Jeg har haft leddegigt i mere end tyve ar. Jeg VED hvordan min krop har det. Jeg KENDER symptomerne,
og har IKKE brug for, at en ung lzege eller sygeplejerske stiller spgrgsmalstegn ved, om jeg nu har de eller
de symptomer eller smerter. Det er super dejligt at have kendte personer pa afdelingen at henvende sig til.
Tingene gar meget hurtigere. Der kan spares masser af tid. Masser.

[Kontaktperson, Kvalitet i behandling, Relationer til personale/Pleje]

Det kunne veere rart, at en/fa personer havde ansvar for min behandling.
[Kontaktperson]

Telefontiden er nu forkortet til 08.00 til 10.00, og den automatiske svarer forteeller, at der til gengeeld nu er
flere, der tager telefonen. Det oplever jeg ikke. Der er ofte meget lang ventetid i telefonen.
[Kommunikation og information]

Der er brug for, at man mgder det samme menneske hver gang.
[Kontaktperson]

Jeg har faet én rigtig god behandling, som jeg har sagt til personalet.

[1 Jeg er meget tilfreds med behandlingen.
[Kvalitet i behandling]

Jeg vil gerne ind til den samme laege hver gang, men det kan ikke lade sig gere. Desuden ville det veere
godt, om der var leengere abent i telefontiden. Det er sveert at nd at ringe, nar man ogsa passer sit job.
[Kommunikation og information, Kontaktperson]

Det vil veere godt, hvis man fik samme leege hver gang. Det er virkelig frustrerende, at skulle forklare ting
hver gang, man kommer bare fordi, det er en anden leege, som ikke har hatft tid til at seette sig ind i dit
forlgb.

[Kontaktperson]

Jeg savner en fast kontaktperson, der kender til mit sygdomsforlgb. Jeg har to gange veeret udsat for, at
jeg ikke har veeret sat pa indkaldelseslisten til naeste kontrol. Det ville vaere dejligt at kende datoen med det
samme, s ens tid kan planleegges bedre.

[Kommunikation og information, Kontaktperson, Kvalitet i behandling]

Kompetent behandling. Men det kunne veere rart ikke at made forskellige leeger ved hvert
ambulatoriebesgg.
[Kontaktperson, Kvalitet i behandling]

I Arhus er jeg meget tilfreds, der er styr pa tingene.

Uanset om det handler om lzeger eller andet personale, sa har jeg mgdt en langt starre imadekommenhed
end jeg pa forhand havde forventet. Hos jer faler jeg mig som en PERSON og ikke kun et nummer :-).
[Relationer til personale/Pleje]

Sekreteererne, der modtager patienterne, nar de kommer er meget hjeelpsomme og super sgde! Mit
samlede indtryk af afdelingen var meget positivt indtil jeg den sidste gang hos jer fik den veerste oplevelse
og matte ga graedende derfra, fordi jeg falte, at der var en laege NN, som ikke Iyttede til mine behov, til min
sygdom, ikke vidste det mindste om min sygdom, hvis jeg havde nogen for det vidste han heller ikke. Jeg
er MEGET skuffet over den lsege NN.

[Relationer til personale/Pleje]

Mere info om sygdommen.
[Kommunikation og information]

At leegen rent faktisk havde lsest min journal, og derfor var forberedt og kunne stille relevante spgrgsmal i
stedet for, som ellers altid at starte fra scratch. Det var virkelig dejligt!
[Kvalitet i behandling]
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Synes det er traels, at man ikke kommer ind til den samme laege, men 12 forskellige.
[Kontaktperson]

Jeg er kommet pa ambulatoriet igennem mange ar, og generelt er kvaliteten af besggene fin. Dog ville det
veere dejligt, hvis man ved gentagne kontroller kunne have tilknyttet en af de faste laeger, som evt. kunne
tilse mig eksempelvis en gang arligt. Jeg er godt klar over, at der er mange leeger igennem, og det er ogsa
fint nok, men en ansvarshavende laege ville vaere dejligt.

[Kontaktperson]

Jeg gnsker, at laegerne hgrer mere pa mine behov. For eksempel har jeg mange smerter i ryggen og
vaeskeansamling ved laenden. Jeg gav steerkt udtryk for, at jeg gnskede MR-skanning. Men leegen mente
ikke det samme. Jeg matte derfor fa en akut tid en uge senere, da det var blevet veerre. | mellemtiden
kunne jeg muligvis have veeret startet pa anden behandling, der méske virkede. Jeg er [ung] og bange for
konsekvenserne af giften. Og haber i fremtiden, at laegerne har mere tillid til mine behov. Det er trods alt
mig, der gar med smerterne.

[Kvalitet i behandling, Relationer til personale/Pleje]

Jeg syntes, det er rigtig sveert at komme igennem pa telefon.
[Kommunikation og information]

Synes | skal veere klar til tiden, specielt fra morgenstunden af.
[Ventetid]
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